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Durant la même période où la mobilisation collective des personnes handicapées et les disability
studies contribuaient à transformer l’approche politique du handicap, des innovations technologiques
ont investi le champ de la périnatalité, reformatant sensiblement l’expérience des femmes et des
professionnels, et ont engagé les pratiques qui entourent la naissance dans une nouvelle forme de
traitement social du handicap. C’est, en effet, sur l’anticipation d’un handicap à venir que se prennent,
en l’absencede solution curative, lesdécisionsdevieoudemort.Mais, quelles conceptionsduhandicap
président-elles à des formes de projection de la vie future de l’enfant à naître et de sa famille ? Les
décisions en périnatalité semblent bien peu se nourrir des débats qui animent le champ du handicap
depuis trois décennies.
Le dossier thématique «Quand le handicap interroge la naissance » fait suite à une journée d’étude
réunissant des chercheurs de différentes disciplines et des praticiens de la naissance avec pour objectif
d’initier des échanges permettant de penser conjointement deux champs d’intervention relative-
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ment, voire totalement, cloisonnés1. Elle inaugurait également le lancement d’un vaste programme
de recherche sur le même thème2.
Grâce au développement de la biologie moléculaire et de l’imagerie fœtale, de plus en plus de
malformations sont repérables avant la naissance. Ces évolutions technologiques ont permis pour
certaines atteintes, comme la toxoplasmose ou l’hémophilie, de remplacer par une certitude diagnos-
tique une suspicion ou un risque, préservant ainsi des fœtus en bonne santé d’une interruption de
grossesse. Dans le même temps, à mesure qu’elles explorent ce qui restait jusque-là inaccessible, les
techniques multiplient de nouvelles incertitudes. Pour un grand nombre de pathologies, aucun diag-
nostic n’est à ce jour disponible et c’est donc sur un risque qu’est fondée la décision de poursuivre ou
d’interrompre la grossesse. En outre, si l’identiﬁcation de nouveaux gènes et le repérage par l’imagerie
de malformations de plus en plus ﬁnes progressent rapidement, la connaissance de ces anomalies
en termes de conséquences fonctionnelles évolue beaucoup plus lentement. Pour beaucoup d’entre
elles, le constat d’une diversité de manifestations cliniques s’impose. C’est notamment le cas pour
l’agénésie du corps calleux, malformation pour laquelle on estime qu’un tiers des enfants atteints
auront un retard mental sévère, un tiers un retard mental léger et un tiers n’auront pas de déﬁcit3.
La France s’est engagée dans une technicisation de la grossesse et de la naissance. Le dépistage pré-
natal aprisuneplace importantedans le suivi obstétrical ordinaire, alorsqued’autrespays, notamment
les Pays-Bas, ont maintenu pour la majorité des grossesses et des naissances un encadrement médi-
cal plus léger, moins axé sur la recherche d’anomalies fœtales (Akrich et Pasveer, 1996). Il s’agit de
choix qui ne sont dictés ni par des limites technologiques ou professionnelles ni par des contraintes
ﬁnancières et que l’on peut qualiﬁer de politiques, quand bien même les motifs n’en sont pas toujours
clairement déﬁnis.
Parallèlement, dans le champ de la néonatalogie, les progrès de la réanimation permettent de sau-
ver des enfants prématurés à des termes de plus en plus précoces4. Mais, cette chance supplémentaire
donnée à la vie se paie du risque accru de voir surgir des déﬁciences graves auxquelles les profes-
sionnels se montrent de plus en plus sensibles à mesure qu’on a plus de recul sur les pratiques de
réanimation et leurs effets à long terme5. Ainsi, si en 1980, seuls 20% des grands prématurés survi-
vaient, en 1998, la proportion est passée à 80%, montrant l’indéniable progrès des techniques mais
aussi de l’organisation des soins et de l’harmonisation des pratiques. Durant la même période, le taux
de déﬁciences neuromotrices et sensorielles sévères parmi ces enfants est resté stable, de l’ordre de
8% (Jouk, 2009). Le nombre d’enfants qui en sont porteurs a donc, tout comme le nombre d’enfants
indemnes, était multiplié par quatre, ce qui, selon Philippe Evrard6, ramène la prévalence actuelle de
problème neurologique d’origine périnatale au niveau de celle observée au milieu des années 1950.
Comme en médecine prénatale, des différences entre pays sont observées. Une comparaison euro-
péenne montre que, si dans tous les pays étudiés7, la majorité des praticiens déclarent avoir au moins
une fois au cours de leur expérience professionnelle décidé de limiter les interventions intensives
auprès denouveaux-nés, les praticiens franc¸ais se distinguent nettement de ceuxdes autres pays ; près
des trois quarts déclarant avoir déjà décidé d’administrer une substance létale à unnouveau-né, contre
1 Cette journée d’études était organisée par le programme «Handicap et sciences sociales » de l’École des hautes études en
sciences sociales (EHESS) en partenariat avec ALTER, société savante et l’Institut fédératif de recherche sur le handicap (IRF25) ;
elle s’est tenue le 13novembre2009 à Paris avec le soutien de la Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des
statistiques (DREES) et de la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA).
2 Ce programme intitulé « Les enjeux du diagnostic prénatal dans la prévention des handicaps : l’usage des techniques entre
progrès scientiﬁques et action publique » est coordonné par Isabelle Ville et ﬁnancé par l’ANR (DPN-Hp : ANR-09-SSOC-026-01,
http://www.cermes3.fr/spip.php?article84).
3 L’agénésie du corps calleux désigne l’absence de cette structure de la substance blanche qui relie les deux hémisphères
cérébraux. Une diversité des conséquences en termes de retard mental s’observe également pour la trisomie 21, qui fait l’objet
en France d’un dépistage systématique, ou encore pour le syndrome de Turner, caractérisé par la présence chez une ﬁlle d’un
seul chromosome X, sans qu’aucun signe ne permette d’afﬁner le pronostic.
4 La déﬁnition de la grande prématurité évolue avec les techniques et varie selon les pays : elle s’applique à partir de
22 semaines d’aménorrhée aux États-Unis, de 24 à 25 semaines en France.
5 Permis notamment par le suivi de cohortes et les enregistrements systématiques.
6 LeprofesseurPhilippeEvrardestneuropédiatreà l’hôpitalRobert-Debré, àParis. Informationdonnée lorsde son intervention
à la journée du 13novembre2009.
7 France, Allemagne, Italie, Luxembourg, Pays-Bas, Royaume-Uni, Espagne, Suisse.
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la moitié des praticiens néerlandais et moins de 5% des praticiens des autres pays (Cuttini et al., 2000).
En néonatologie, comme en médecine prénatale, la France a atteint un développement technique de
pointe et une relative équité territoriale. L’orientation qui a dominé les dernières décennies se carac-
térisait par un « a priori d’action » consistant à mettre en œuvre tout l’arsenal thérapeutique auprès
des nouveaux-nés non encore autonomes sur le plan respiratoire. Les praticiens se donnaient ainsi les
moyens d’évaluer d’éventuelles séquelles, grâce à une « réanimation d’attente ». Anne Paillet (2000)
met en évidence la « rhétorique nature/technique », qui permet de recourir à « la métaphore des répa-
rations de l’artiﬁce technique, voire du rétablissement de l’ordre naturel. Décider d’arrêter la réanima-
tion, c’est “accepter de défaire ce que l’on a fait” », métaphore qui légitime la possibilitémêmed’arrêter
les techniques et confère au réanimateur l’autorité et la responsabilité d’en décider. Les parents étaient
informésde la situation critiquede l’enfantmais le plus généralement tenus à l’écart desdécisionsdans
le souci denepas leur en faireporter la responsabilité (Paillet, 2007). La loi Leonetti de2005 relative aux
droits des patients en ﬁn de vie a récemment bousculé ces pratiques ; en requérant le consentement
des parents, elle contribuerait, selon Philippe Evrard, à limiter le nombre d’arrêts de soins.
Ce dossier thématique réunit quatre articles.
Partant de l’évolution des conceptions de la transmission des maladies et de l’hérédité en France
de la ﬁn des années 1930aux années 1970, Jean-Paul Gaudillière montre comment, l’approche molé-
culaire qui vient se substituer, au milieu du xxe siècle et sous l’inﬂuence des biologistes anglo-saxons,
à une vision plus sociale et environnementale de l’hérédité, inﬂue sur les pratiques médicales rela-
tives au suivi des grossesses et au traitement des handicaps. Elle favorise notamment l’émergence
du « conseil génétique », dont la pratique vise non pas le traitement mais la prévention de la trans-
mission des maladies héréditaires, d’abord à l’échelle de la population, puis à celle des individus, par
une information éclairée auprès des couples des risques qu’ils encourent de transmettre la pathologie
dont ils sont porteurs à leur progéniture. Avec l’analyse du caryotype fœtal et la dépénalisation de
l’avortement dans les années 1970, le « conseil génétique » devient un moyen de gérer un nombre
croissant de risques associés à la naissance d’enfant malades et/ou handicapés, comme l’illustre le
dépistage systématique de la trisomie 21en France.
Dans le second article, j’interroge la quasi totale étanchéité entre la médecine périnatale comme
nouveau domaine d’intervention sur le handicap et le champ des disability studies et son impact sur le
traitement social des handicaps. La première partie présente le contexte légal et les pratiques actuelles
du diagnostic prénatal en France. La double conjoncture d’une législation qui ne pose pas de limite de
terme à l’interruption médicale de la grossesse et le fort engagement de la France dans une médecine
de pointe, accessible à tous et dont le coût ﬁnancier est assuré par la société, concourt à un taux élevé
d’interruptions médicales de grossesse dans ce pays comparé au reste de l’Europe. Dans la seconde
partie, je propose deux pistes de réﬂexion pour éclairer le cloisonnement entre les deux champs. La
première tient auxmodes différents de délégation de l’État pour la gestion des handicaps : auxœuvres
privées en ce qui concerne l’éducation et la réadaptation ; à la science et à la médecine pour la préven-
tion dans la période périnatale. La seconde a trait au contexte qui, dans les années 1950, a favorisé le
débat, dans les arènes médicales et politiques, sur l’élargissement de l’avortement thérapeutique aux
anomalies fœtales.
S’appuyant sur des observations ethnographiques menées dans deux services de réanimation néo-
natale, Elsa Gisquet et Ehrard Friedberg montrent que les processus de décision d’arrêt de vie des
nouveaux-nés grands prématurés ne sauraient être réduits aux seuls positionnements moraux, diffé-
remment distribués selon les groupes professionnels ou les générations de praticiens, mais doivent
être resitués dans le contexte de l’organisation locale des pratiques de soins. C’est, en effet, dans les
modes de fonctionnements concrets des services que sont produites et s’enracinent des conceptions
différentes du handicap et de « ce qu’est une vie acceptable ». Ces ordres locaux qui s’imposent aux
acteurs fonctionneraient comme « tampon » en permettant de «diminuer les coûts de délibération et
de réduire l’investissement individuel ». On comprend alors qu’en dépit d’une organisation contrastée
des pratiques dans les deux services, l’absence de délibération dans le processus de décision de vie ou
de mort est constante.
Enﬁn, Tom Shakespeare engage le lecteur à dépasser les lectures trop souvent positives et sim-
plistes qui accompagnent lamédiatisationdes techniquesdediagnostic prénatal. D’unepart, le progrès
de la connaissance génétique n’a, en l’état actuel, pas tenu ses promesses : elle n’est pas en mesure
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d’apporter de réponses thérapeutiques et génère davantage de complexité que de certitudes pour
permettre aux individus d’asseoir leur choix. D’autre part, la valorisation insistante de l’autonomie et
du choix éclairé masque les inﬂuences sociales multiples qui participent aux processus décisionnels.
Le sens et les implications des pratiques du diagnostic prénatal doivent être saisis à travers la subjec-
tivité des acteurs concernés ; des études sont nécessaires qui prennent en compte la complexité des
situations en y restituant la place des émotions, des sentiments et des conﬂits de rationalités.
Ces quatre textes, loin d’épuiser la question que suscitent les pratiques dans le champ de la péri-
natalité, entendent contribuer à éclairer les modalités du traitement social du handicap et participer
au nécessaire débat de société qu’elles soulèvent et que nous espérons poursuivre dans les pages de
la revue.
English version
During the period when the combined mobilisation of disabled persons and disability studies were
helping to change the political approach to disability, technological innovationsweremade in the ﬁeld
of perinatality (signiﬁcantly reformatting the experiences of bothwomen andperinatal professionals),
leading to practiceswhich surround birth in a new formof social treatment of disability. In the absence
of any curative solution, life or death decisions are made in terms of the likelihood of an anticipated
disability. But, what conceptions of disability and predictions for the lives of the unborn child and
its family will orientate the decision-making process? Perinatal decisions would seldom appear to be
based on the debateswhich have been taking place in the ﬁeld of disability over the last three decades.
The special issue “Disability and birth at stake” follows a workshop which brought together resear-
chers from different disciplines and perinatal practitioners with the objective of initiating changes
which will make it possible to simultaneously reﬂect on two ﬁelds of intervention which are relati-
vely – or totally – separate.8 It also inaugurated the launch of a vast program of research on the same
theme.9
With the development of molecular biology and foetal imaging, an increasing number of malfor-
mations can be detected before birth. For some problems, such as toxoplasmosis and haemophilia,
these technological evolutions have made it possible to replace a suspicion or a risk with a diagnos-
tic certitude, thus keeping the healthy foetus without terminating the pregnancy. At the same time,
as these techniques explore what had previously been inaccessible, they are creating an increasing
number of new uncertainties. For a large number of pathologies, no diagnosis is available yet, so the
decision of whether or not to terminate the pregnancy is based on a risk. Furthermore, whilst the
evermore accurate identiﬁcation of new genes and discovery of malformations through imaging is
progressing in leaps and bounds, our understanding of these anomalies in terms of functional conse-
quences is evolving far more slowly. For many of them, it is clear that there is a broad range of clinical
manifestations. This is particularly the case for agenesis of the corpus callosum, a malformation for
which it is known that one third of affected children will experience severe mental deﬁciency, one
third a slight mental deﬁciency and one third will have no deﬁciency.10
France is committed to a technicisation of pregnancy and birth. Prenatal screening has become
an important part of normal obstetrical monitoring, whereas in other countries, Holland in particu-
lar, have generally adopted a less strict medical approach which is less oriented towards the search
for foetal anomalies (Akrich et Pasveer, 1996). It is a question of choices which are dictated neither
8 This workshop was organised by the “Handicap et sciences sociales” program run by EHESS (École des hautes études en
sciences sociales) in partnership with ALTER (learned society) and the Institut fédératif de recherche sur le handicap (IRF25); it
took place in Paris on the 13thNovember2009 with the help of the Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des
statistiques (DREES) and the Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA).
9 This program, entitled “The challenges of prenatal diagnosis in the prevention of disability: the use of techniques between
scientiﬁc progress and public action”, is coordinated by Isabelle Ville and funded by the ANR (PND-Hp: ANR-09-SSOC-026-01
http://www.cermes3.fr/spip.php?article84).
10 Agenesis of the corpus callosum is the absence of the structure in the white substance which links the two cerebral
hemispheres. The same diversity of consequences in terms of mental deﬁciency is also found in Down’s syndrome, which
is systematically screened in France, and in Turner’s syndrome, characterised by the presence in girls of a single X chromosome,
without there being any sign allowing any more accurate prognosis.
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by technological or professional limits nor by ﬁnancial constraints, and which might be deﬁned as
political, even though the reasons are not always clearly deﬁned.
At the same time, in the ﬁeld of neonatology, progress in resuscitation has now made it possible to
save the lives of children born increasingly early.11 But this additional chance given to life comes at the
cost of the greater risk, of serious deﬁciencies to which professionals are increasingly sensitive now
that there ismore objectivity regarding resuscitation practices and their long-termeffects.12 So,whilst
in 1980 only 20% of cases of extreme prematurity survived, by 1998, this had risen to 80%, demons-
trating the undeniable progress in techniques, in the organisation of care and in the standardisation
of practices. Over the same period, the level of severe neuromotor and sensorial impairments among
such children remained stable, at around 8% (Jouk, 2009). The number of children with these deﬁ-
ciencies, just like the number who are unharmed, has thus quadrupled, which, according to Philippe
Evrard13, brings the current prevalence of neurological problems of perinatal origin to that observed
in the middle of the 1950 s.
Like with prenatal medicine, there are differences between countries. One European comparison
shows that whilst in all of the countries studied14 the majority of practitioners declare that they have
at least once during their careers decided to restrict intensive interventions onnewborn babies, French
practitioners clearly standout from those in other countries: almost three quarter states that theyhave
already chosen to administer a lethal substance to a newborn baby, as against half of Dutch practitio-
ners and less than 5% of doctors in other countries (Cuttini et al., 2000). As with prenatal medicine, in
neonatology, France has developed a cutting-edge technique and a relative geographical balance. The
orientationwhich dominated recent decades took the formof “a priori action”which involved using an
entire therapeutic arsenal on newborn babies who could not yet breathe on their own. Practitioners
thus gave themselves the wherewithal to assess any sequels, through “wait and see” resuscitation.
Anne Paillet (2000) highlights “nature/technique rhetoric”, which allows one to have recourse to “the
metaphor of repair of the technical artiﬁce, or of the restoration of natural order. Deciding to stop
resuscitation is to accept to undo what one has done”, a metaphor which legitimises the very pos-
sibility of ceasing techniques and which confers on the resuscitator the authority and responsibility
for the decision. The parents were informed of the child’s critical situation but were usually not told
about the decisions made, so as not to put them in a position of taking responsibility (Paillet, 2007).
The Leonetti law of 2005, relating to patients’ rights at the end of their lives recently changed such
practices; according to Philippe Evrard, by requiring parental consent, the law contributes to reduce
the number of occasions on which treatment is halted.
This special issue consists of four articles.
Taking as his starting point the evolution of conceptions of the transmission of diseases and of
heredity in France between the 1930 s and the 1970 s, Jean-Paul Gaudillière shows how the molecular
approach which, in the middle of the 20th century and under the inﬂuence of Anglo-Saxon biologists,
replaced a more social and environmental vision of heredity affected medical practices regarding
the ways in which pregnancies were monitored and disabilities were treated. In particular, it helped
towards the emergence of “genetic counselling”, which aimed to prevent transmission rather than
treat hereditary diseases, starting at the scale of the general population and then at that of individuals,
by providing clear information on the risks to couples of passing on the pathology they were carrying
to their children. With the analysis of the foetal karyotype and the decriminalisation of abortion in the
1970 s, “genetic counselling” became away of copingwith an increasing number of risks of giving birth
to sick and/or disabled children, as can be seen from the systematic screening for Down’s syndrome
in France.
In the second article, I address the almost total impermeability between perinatal medicine as a
new ﬁeld of intervention on disability and the ﬁeld of disability studies and their impact on the social
11 The deﬁnition of extreme prematurity evolves as techniques evolve and varies from country to country: it applies as from
22weeks of amenorrhoea in the USA and between 24 to 25weeks in France.
12 Essentially enabled by the monitoring of cohorts and systematic recordings.
13 Professor Philippe Evrard is a neuropaediatrician at hôpital Robert-Debré in Paris. Information provided during his speech
at the workshop on 13thNovember2009.
14 France, Germany, Italy, Luxembourg, Netherlands, UK, Spain, Sweden.
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treatment of disability. The ﬁrst section sets out the legal context and existing practices of prenatal
diagnosis in France. The dual circumstances of a legislationwhich imposes no term limit to themedical
termination of pregnancy and France’s strong commitment to cutting-edge medicine, available to all
and the ﬁnancial cost of which is paid by society, are leading to a high number of medical terminations
in France compared to the rest of Europe. In the second section, I offer two avenues of reﬂection to shed
light on the partitioning between the two ﬁelds. The ﬁrst avenue relates to the differentways inwhich
the State delegates themanagement of disability: to private charities for education and rehabilitation;
to science and medicine for prevention during the perinatal period. The second deals with the context
which, in the 1950 s, encouraged debate in medical and political arenas in relation to the expansion
of therapeutic abortion to include foetal anomalies.
Basing themselves on ethnographic observations made in two neonatal resuscitation wards, Elsa
Gisquet and Ehrard Friedberg show that the processes of deciding whether or not to end the lives of
extremely premature newborn babies cannot be reduced to justmoral stances, variously distributed in
accordance with the different social groups or generations of doctors, but must be put into the context
of the local organisation of healthcare practices. Indeed, it is in the concrete modes of operation of
hospital departments that the different notions of disability and of “what is an acceptable life” are
produced and rooted. These local orders which are forced upon actors serve as a buffer, making it
possible to reduce the costs of deliberation and of individual commitment. We can thus see that
despite the contrasting organisation of practices in the two departments being studied, the absence
of deliberation when choosing between life and death is constant.
Finally, Tom Shakespeare invites readers to go beyond the all too often positive and simplistic rea-
dingswhich comewith themediatisation of prenatal diagnostic techniques. On the one hand, as things
stand, progress made in the ﬁeld of genetics has not lived up to expectations: it cannot provide the-
rapeutic answers and generates greater complexity as opposed to certainty to help individuals make
their choices. On the other hand, the insistent valorisation of autonomy and informed choice hides
the many social inﬂuences involved in decision-making processes. According to Tom Shakespeare, the
sense and implications of prenatal diagnostic practices must be apprehended through the subjectivity
of the actors concerned; he insists that we need studies which will take situational complexity into
consideration, allowing room for emotions, feelings and conﬂicting rationalities.
These four texts, far from exhausting the issue raised by practices in the ﬁeld of perinatality, are
intended to shed light on the social treatment of disability and to participate in society’s necessary
debate to which they have given rise and which we hope to continue in the review.
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